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Necessidades e papéis parentais 
em cuidados intensivos neonatais: revisão dos guias portugueses
Parental roles and needs in neonatal intensive care: 
a review of Portuguese guidelines
Resumo  Pretende-se analisar as necessidades e 
os papéis parentais incluídos nos guias sobre Uni-
dades de Terapia Intensiva Neonatal. Realizou-se 
uma análise de conteúdo temática de 33 guias 
(28 consensos e 5 documentos dirigidos aos pais) 
disponíveis em acesso livre no site da Sociedade 
Portuguesa de Pediatria em agosto de 2014. Estes 
documentos contemplam, principalmente, neces-
sidades de informação, cuidados a prestar pelos 
pais e respectivas responsabilidades na tomada 
de decisões quanto à saúde das crianças. Carac-
terísticas parentais e familiares foram menciona-
das como fatores de risco para a prematuridade e 
doenças perinatais. As consequências psicossociais 
e a adequação das características físicas das Uni-
dades de Terapia Intensiva Neonatal às necessida-
des parentais emergiram com menos frequência. 
Raramente se abordaram questões especificamen-
te relacionadas com o conforto, suporte social, se-
gurança e confiança dos pais nos serviços de saúde. 
Os documentos analisados refletem normas socio-
culturais associadas à parentalidade intensiva, 
centrada na criança, orientada por profissionais 
de saúde e altamente emotiva. Importa dissemi-
nar guias que orientem a integração de cuidados 
de saúde centrados na família nas dinâmicas das 
Unidades de Terapia Intensiva Neonatal.
Palavras-chave  Guias,Unidades de terapia in-
tensiva neonatal,  Pais, Família
Abstract  The scope of this article is to analyze 
the parental roles and needs included in Neonatal 
Intensive Care Unit guidelines. Thematic content 
analysis was conducted of 33 guidelines (28 con-
sensuses and 5 documents directed to parents) 
freely available on the Portuguese Pediatrics Soci-
ety website in August 2014.  These documents deal 
mainly with information needs, child care activ-
ities performed by the parents and the respective 
responsibilities in decision making with respect to 
the health of children. Furthermore, parental and 
family characteristics were mentioned as risk fac-
tors for prematurity and perinatal diseases. The 
psychosocial consequences of parenthood experi-
enced in Neonatal Intensive Care Units, as well as 
the adequacy of their environmental characteris-
tics to parental needs, were less frequently touched 
upon. Issues related to the safety and comfort, 
confidence of parents in healthcare and social sup-
port were rarely touched upon. The results reflect 
sociocultural norms associated with intensive par-
enting, which is exclusively child centered, highly 
emotional and performed under the guidance of 
health professionals. The important aspect is to is-
sue and disseminate guidelines that foster the in-
tegration of family-centered care in the dynamics 
of Neonatal Intensive Care Units.
Key words  Guidelines, Neonatal intensive care 
units, Parents, Family
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Introdução
O desenvolvimento de tecnologias médicas di-
recionadas para os períodos perinatal e neonatal 
tem contribuído para a diminuição da mortali-
dade infantil1 e para a melhoria da qualidade de 
vida de bebês prematuros2,3. A segurança da sua 
utilização em Unidades de Terapia Intensiva Ne-
onatal (UTIN) passa pelo cumprimento de nor-
mas de orientação e pela disseminação de guias 
de prática clínica, que padronizam os usos e as 
decisões específicas para uma determinada situa-
ção clínica com base em evidência, mas também 
pela implementação de cuidados centrados na fa-
mília, que atendam às repercussões sociopsicoló-
gicas que a experiência de internação poderá ter 
para bebês, mães, pais e profissionais de saúde4,5.
Contrastando com o tradicional investimen-
to dirigido para a produção de guias de prática 
clínica para promover a qualidade e a confiança 
depositada nos cuidados de saúde prestados nas 
UTIN, a preocupação com a implementação de 
cuidados centrados na família é mais recente6-8. 
Os poucos guias publicados com orientações so-
bre os cuidados centrados na família em UTIN 
tendem a focar o aleitamento materno9,10, o mé-
todo canguru11,12 e os cuidados paliativos13,14, sen-
do construídos sobretudo a partir da perspetiva 
de especialistas e menos de mães e pais com filhos 
internados em UTIN5.
Ao evidenciar a importância da participação 
ativa dos familiares na prestação de suporte so-
cial para melhorar os resultados de saúde, uma 
abordagem centrada na família contempla o ali-
nhamento entre as condições físicas e humanas 
de ambientes sociotécnicos como as UTIN e as 
necessidades e características parentais5,15. Os 
benefícios resultantes incluem, por exemplo, a 
redução do período de internação e do número 
de readmissões, uma melhoria nos níveis de sa-
tisfação de profissionais de saúde e familiares, a 
diminuição dos níveis de estresse e o reforço do 
conforto e da confiança parental5,16,17. Neste con-
texto, compreende-se a importância de incluir as 
necessidades e os papéis parentais nos guias em 
UTIN. Estes documentos de informação e forma-
ção em permanente atualização, e sobre os quais 
se espera uma leitura atenta e crítica por parte 
dos profissionais de saúde18, podem proporcionar 
uma uniformização flexível dos cuidados centra-
dos na família ao propor o desenho de espaços 
amistosos para todos os envolvidos e ao auxiliar 
os profissionais na disseminação de informações 
claras e coerentes e na implementação de inter-
venções socialmente robustas junto de mães, pais 
e familiares dos bebês internados em UTIN5,19.
Atendendo à relevância que os cuidados cen-
trados na família conquistaram no funcionamen-
to das UTIN, importa avaliar em que medida, e 
de que modo, os atuais guias os contemplam. No 
âmbito deste artigo, tal análise será realizada para 
o contexto português. Em Portugal, os guias em 
UTIN estão disponíveis no site da Sociedade Por-
tuguesa de Pediatria (SPP), na Seção de Neona-
tologia, podendo ser acedidos gratuitamente por 
profissionais de saúde, pais ou qualquer outro ci-
dadão. Existem dois tipos de guias: 1) os consen-
sos, que consistem em relatórios sucintos sobre 
temáticas médicas relevantes, redigidos e revistos 
por profissionais de saúde com o objetivo de uni-
formizar práticas e cuidados de saúde prestados 
em Neonatologia; 2) os documentos dirigidos 
aos pais, que abordam temas gerais sobre Neona-
tologia e usam uma linguagem acessível. Assim, 
neste estudo pretende-se identificar as necessida-
des e os papéis parentais incluídos nos guias em 
UTIN publicados pela SPP.
Método
Pesquisaram-se todos os guias disponíveis no site 
da SPP em Agosto de 2014. Existiam 64 guias na 
área “publicações-consensos” e 32 guias na área 
destinada “aos pais-documentação”. 
Selecionaram-se para leitura os guias que di-
ziam respeito às UTIN e que incluíam pelo me-
nos uma das seguintes palavras ou respectivos 
cognatos (ou seja, palavras de uma mesma famí-
lia de significado): mãe, pai, família ou parental. 
Reuniram-se 33 guias, dos quais 28 são consensos 
(C) e os restantes documentos dirigidos aos pais 
(D) (Quadro 1). O fluxograma da pesquisa docu-
mental foi descrito na Figura 1. 
De acordo com o protocolo estabelecido por 
Thomas e Harden20 para a análise temática de 
conteúdo, a informação dos guias elegíveis foi 
sistematicamente codificada linha por linha e, 
em seguida, sintetizada por categorias e temas 
descritivos; por fim, criaram-se cinco temas ana-
líticos: 1) tipo e características das informações 
a proporcionar aos pais durante a internação; 2) 
cuidados que os pais podem prestar às crianças 
internadas e respectivas responsabilidades na to-
mada de decisões; 3) parentalização dos riscos as-
sociados à prematuridade; 4) consequências psi-
cossociais da parentalidade vivida em UTIN; 5) 
e adequação das características físicas da UTIN 
às necessidades parentais. A seleção dos extratos 
especialmente ilustrativos das necessidades e pa-
péis parentais em UTIN foi apresentada nos re-
sultados. Os dados foram extraídos e analisados 
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por dois investigadores independentes. As dúvi-
das e as divergências foram resolvidas através de 
discussão conjunta até se obter consenso.
Resultados
Treze dos 33 guias em UTIN analisados foram 
publicados em 2004, dos quais três foram atua-
lizados em 2013 (C19, C20 e C23). A informação 
sobre a data de publicação é omissa num consen-
so (C17) e em todos os documentos dirigidos aos 
pais (D1 a D5).
Os textos dos guias em UTIN analisados re-
ferem-se sobretudo ao tipo e às características 
das informações a proporcionar aos pais duran-
te a internação (Quadro 2), aos cuidados que 
estes podem prestar às crianças internadas e às 
continua
Quadro 1. Lista dos 33 guias em Unidades de Terapia Intensiva Neonatal analisados.
Código
C1
C2
C3
C4
C5
C6
C7
C8
C9
C10
C11
C12
C13
C14
C15
C16
C17
C18
Autores
Almeida, Agra e Ferreira
Branco, Silva e Oliveira
Freitas, Paz-Dias, Torres e Abreu
Guimarães, Vasconcellos, Santos e Mateus
Mendes, Bettencourt, Onofre, Garcia e 
Bardeja
Moleiro, Gomes e Nona
Moura, Jardim e Pereira
Peixoto, Branco, Freitas e Dias
Pereira, Marques, Casanova e Neto
Quintas e Silva
Rocha, Proença, Fernandes, Matos, Costa, 
Carreiro et al.
Serrano, Mendes, Coelho, Negrão e Pita
Vasconcellos, Portela, Pinto e Guedes
Almeida, Torres, Matos e Maia
Santos Silva, Pó e Gonçalves
Graça, Pinto, Vilan, Dinis, Sampaio, 
Matos et al.
Sociedade Portuguesa de Pediatria
Gonçalves, Teles, Coelho, Pontes, Mendes 
e Rego
Ano
2004
2004
2004
2004
2004
2004
2004
2004
2004
2004
2004
2004
2004
2008
2010
2012
S/D
2013
Título
Estreptococo β hemolítico do grupo B. Protocolo 
de rastreio e prevenção de doença perinatal
“ALTE” no Período Neonatal
Actuação no Micronato
Displasia Broncopulmonar
Transporte do Recém-nascido para UCIN 
Terciária
Aleitamento Materno
Hipertensão Arterial Neonatal
Viabilidade
Risco Infeccioso e Rastreio Séptico
Icterícia Neonatal
Analgesia e Sedação
Recém-nascido de Mãe Toxicodependente
Trombocitopenia no Recém-nascido
Luz na Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais
Colestase neonatal - Protocolo de abordagem 
diagnóstica
Hipotermia Induzida no Tratamento da 
Encefalopatia Hipoxico-Isquémica
Reduzir o Risco de Síndrome de Morte Súbita
Hiperplasia Congénita da Suprarenal
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respectivas responsabilidades na tomada de de-
cisões (Quadro 3). A parentalização dos riscos 
associados à prematuridade, assim como as con-
sequências psicossociais da parentalidade vivida 
em UTIN e a importância de adequar as caracte-
rísticas físicas da UTIN às necessidades parentais 
(Quadro 4) emergiram como temas abordados 
com menos frequência.
Dezenove dos 33 documentos analisados in-
cluem pelo menos uma referência a informações 
que médicos e enfermeiros devem fornecer às 
mães e aos pais de crianças internadas em UTIN. 
Em termos globais, há um apelo ao diálogo “aber-
to” e “franco”, onde a prestação de informações 
coerentes, constantes e adequadas é fundamental: 
“A estes [pais] deverá ser fornecida informação 
Quadro 1. continuação
Código
C19
C20
C21
C22
C23
C24
C25
C26
C27
C28
D1
D2
D3
D4
D5
Autores
Vasconcellos, Portela, Pinto, Guedes e 
Barbot
 
Serrano, Mendes e Negrão
Martins, Mendonça, Pinto, Serrano e 
Cabral
Fernandes, Sandes, Fernandes, Ramos, 
Alegria e Costa
Quintas e Ramires
Trindade, Rezende, Fonseca, Lapa e Silva 
Mendes e Justo da Silva
Pissarra, Gouveia Pinto, Valente, Azevedo 
e Santos Silva
Vilan, Graça, Quintas, Temudo e Costa
Guedes,Pinto, Vasconcellos, Portela e 
Barbot
Sociedade Portuguesa de Pediatria
Sociedade Portuguesa de Pediatria
Sociedade Portuguesa de Pediatria
Sociedade Portuguesa de Pediatria
Sociedade Portuguesa de Pediatria
Ano
2013
2013
2013
2013
2013
2013
2013
2013
2013
2013
S/D
S/D
S/D
S/D
S/D
Título
Trombocitopenia no Recém-nascido
Recém-nascido de Mãe Toxicodependente
Recém- Nascido Hipotónico – Algoritmo de 
Orientação Diagnóstica
Lesão Renal Aguda no Recém-nascido
Icterícia Neonatal - Avaliação e tratamento no 
recém-nascido de termo e pré-termo
Hipoglicémia Neonatal
Cuidados paliativos neonatais e em fim de vida
Colestase Neonatal na UCIN: Abordagem 
Diagnóstica e Terapêutica
Convulsões Neonatais
Anemia da Prematuridade
O ambiente das Unidades de Cuidados Intensivos 
Neonatais
A presença dos pais nas Unidades de Cuidados 
Intensivos Neonatais
Notas antes da alta
A morte súbita do lactente
A relação pais-filhos nos recém-nascidos 
prematuros
Nota: C = consensos; D = documentos; S/D = sem data. Todos os guias foram redigidos e revistos por profissionais de saúde, em 
particular médicos (pediatras, neonatologistas, otorrinolaringologistas), audiologistas e enfermeiros.
Fonte: Guias em UTIN21.
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cuidadosa, adequada, repetida e coerente” (C8). 
Reconhece-se a necessidade de proporcionar in-
formação sobre os seguintes aspectos: estado de 
saúde e alimentação do bebê; icterícia; interação 
com prematuros; características e funcionamento 
da UTIN, em particular o regulamento de visitas 
e a linguagem técnica dos médicos; preparação 
para a alta, realçando-se a necessidade dos pro-
fissionais certificarem que os pais adquiriram co-
nhecimento para assumirem os cuidados ao bebê 
em casa; e procedimentos em cuidados paliativos 
e de fim de vida (Quadro 2).
Dezenove guias consultados fazem referência 
às responsabilidades parentais em UTIN. A par-
ticipação ativa dos pais nos cuidados prestados 
ao bebê internado na UTIN é sobretudo descri-
ta como benéfica para a criança, como ilustra o 
seguinte extrato: “Os pais devem ser envolvidos, 
pouco a pouco, nos cuidados a prestar ao bebê, de 
forma a sentirem-se parte integrante no proces-
so de tratamento e recuperação” (D3). As mães, 
e em menor extensão os pais, são incentivadas a 
responsabilizarem-se pela prestação de cuidados 
em áreas como a amamentação, o conforto, a 
prevenção da dor e do estresse, os cuidados bási-
cos de higiene e o desenvolvimento da capacida-
de de focar. Adicionalmente, os papéis parentais 
passam por consentir decisões de ordem médica, 
como o uso de corticosteroides em recém-nas-
cidos em ventilação mecânica e O
2 
máximos, o 
transporte do recém-nascido para uma UTIN 
terciária, o tratamento por hipotermia, o mo-
nitoramento de lactentes com ALTE (Apparent 
Life-Threatening Event), a terapia antenatal em 
casos de hiperplasia congênita da suprarrenal, e 
a viabilização do bebê. Se a decisão de amamen-
tar é descrita como “de inteira e soberana vonta-
de da mãe”, no caso de nascimentos no limite de 
viabilidade (que ocorrem antes das 25 semanas 
de gestação e com uma muito baixa probabili-
dade de sobrevivência) e da monitorização de 
lactentes com ALTE a opinião dos pais deve ser 
tida em consideração, mas não é considerada de-
terminante. Realça-se também a importância de 
serem os pais a solicitar aos profissionais de saú-
de formas de participação ativa no cuidado aos 
seus bebês, para que conquistem, gradualmente, 
a sua autonomia. Os pais são ainda considerados 
“um elemento central” em cuidados paliativos 
neonatais, emergindo como “os prestadores pre-
ferenciais de cuidados” (C25), mas é à equipe de 
saúde que cabe a decisão de desligar o ventilador 
ao bebê (Quadro 3).
A identificação de características sociodemo-
gráficas e estilos de vida parentais (p.e. a idade, a 
diabetes e a toxicodependência maternas, o taba-
gismo dos pais e a baixa posição socioeconômica 
da família), assim como de antecedentes familia-
res, como fatores de risco para a prematuridade e 
para o desenvolvimento de doenças perinatais, se 
regista em 19 dos 33 guias analisados neste traba-
lho (Quadro 4). 
As reflexões sobre as consequências psicos-
sociais que a situação do bebê e o ambiente so-
ciotécnico da UTIN podem provocar nos pais, 
especialmente nas mães, emergem mais frequen-
temente nos documentos dirigidos aos pais (5 
em 5) do que nos consensos (2 em 28). Reconhe-
ce-se a “crise” provocada na estrutura familiar e 
o afastamento parental, em um contexto em que 
se destaca o “turbilhão de sentimentos e pensa-
mentos” experienciados sobretudo pelas mães, 
que vão desde a esperança e a confiança até ao 
medo e à incerteza, ao qual subjaz sensações am-
bivalentes de culpabilização e impotência indivi-
duais (Quadro 4). Apenas um documento refere 
a figura paterna, individualmente, perspetivada 
em uma relação de “companheirismo” e de “par-
ceria” com a mãe: 
Refira-se o papel do pai (homem) que tem vin-
do a ser estudado, mas ainda de forma pouco in-
tensa, o qual parece surgir como sendo de igual im-
portância e vantagem no processo de vinculação e 
consequente desenvolvimento da criança. Daí a ne-
cessidade de ser tida em consideração a sua inclusão 
Figura 1. Fluxograma da pesquisa documental.
Site da Sociedade Portuguesa de Pediatria 
– Secção Neonatologia
http://www.lusoneonatologia.com/pt/inicio/
Publicações-consensos
n = 64
27 excluídos 
por não se 
referirem a 
Unidades 
de Terapia 
Intensiva 
Neonatal
36 excluídos:
- 32 por não 
conterem as 
palavras (ou 
respectivos 
cognatos): mãe, 
pai, família ou 
parental 
- 4 por não 
se referirem a 
Unidades de 
Terapia Intensiva 
Neonatal
Aos pais-documentação
n = 32
28 Consensos 5 Documentos
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Quadro 2. Extratos de informações a proporcionar aos pais durante o internamento.
Estado de saúde 
do bebé
Icterícia
Interação com 
prematuros
Aleitamento 
Regulamento de 
visitas
Linguagem 
técnica dos 
médicos 
Preparação para 
a alta
Cuidados 
paliativos 
neonatais
• “Os pais [...] devem receber uma informação constante sobre a evolução clínica do estado 
do seu filho.” C6
• “As explicações e informações fornecidas pelos profissionais da UCIN, vão ajudar os pais 
a compreender as decisões da equipa de saúde, bem como os aspetos técnicos envolvidos 
nos cuidados a prestar ao bebé [...].” D2
• “Dar informação oral e escrita aos pais sobre a icterícia.” C23
• “As características dificultadoras da interação com os bebés prematuros são passíveis de 
serem trabalhadas pela informação e preparação dada pelos profissionais aos pais, [...] 
Desta forma, os enfermeiros da Neonatologia podem guiar os pais na sinalização dos 
comportamentos do bebé como indicadores do que ele necessita em termos interativos.” 
D5
• “ A colheita do leite impõe uma higiene rigorosa das mãos [...]. O uso de máscara [...] 
impõe-se sempre que a mãe apresente qualquer infecção respiratória. [...] É a todos nós, 
médicos e enfermeiras, que compete [...] acarinhar esses desejos [ter um filho saudável e 
alimentá-lo ao peito], desvanecer receios e ansiedades, transmitir conhecimentos e práticas 
facilitadoras da alimentação ao peito.” D3
• “É necessário fazer aconselhamento se o RN faz aleitamento materno: as mães devem 
ser estimuladas a manter o aleitamento materno, explicados os benefícios e dar ênfase às 
mamadas frequentes (8-12vezes/dia) nas primeiras semanas.” C23 
• “Mas depois [dos pais entrarem numa UTIN pela primeira vez], geralmente o médico 
ou a enfermeira, vem [...] dizer quais as normas com que a UCIN se rege nomeadamente 
quanto a visitas. [...] As [visitas] do pai e da mãe são encorajadas durante todo o dia. Mas 
sendo um local com tantas crianças gravemente doentes, a grande maioria das unidades só 
permite uma visita curta dos avós ou irmãos, desde que estes não estejam doentes [...].” D1
• “Os pais são sempre incentivados a perguntar tudo o que desconheçam, a expor as 
suas dúvidas e angústias [...]. É preciso que os pais percebam para o que serve toda esta 
tecnologia.” D1
• “A informação deve ser transmitida de forma progressiva ao longo do internamento 
em linguagem clara e objetiva. Deve existir a preocupação de validar a compreensão da 
informação pelos pais. Os profissionais devem mostrar disponibilidade (individual e 
coletiva) para a escuta ativa dos pais.” C25
• “É importante avaliar antes da alta os conhecimentos adquiridos pelos pais/cuidadores 
nos cuidados ao recém-nascido, como: alimentação, higiene, detecção de sinais e sintomas 
de doença, medidas preventivas de síndrome de morte súbita do lactente, transporte 
seguro do recém-nascido, etc.” D3
• “À prescrição de monitores é inerente o ensino aos familiares da sua adequada utilização, 
[...]. Deverá ser acentuada a ausência de clara evidência que a monitorização contribua 
para a redução de mortalidade [...]. Também deverão ser avisados que a monitorização 
limita de forma importante a sua disponibilidade e mobilidade e poderá condicionar 
perturbações do sono na criança e neles próprios.” C2
• “A abordagem aos pais [nos cuidados paliativos neonatais] deve caracterizar-se pelo bom 
senso, sensibilidade e respeito pela unidade familiar e a sua cultura [...] A informação deve 
ser transmitida o mais precocemente possível [...]. Deve ser transmitida preferencialmente 
pelo mesmo elemento [...] O responsável pela equipa deve esclarecer os pais que o RN 
pode não falecer de imediato e prepará-los para o que pode acontecer depois do ventilador 
ser desligado.” C25
Nota: C = consensos; D = documentos.
Fonte: Guias em UTIN21.
2589
C
iên
cia &
 Saú
de C
oletiva, 21(8):2583-2594, 2016
Quadro 3. Extratos sobre as responsabilidades parentais em Unidades de Terapia Intensiva Neonatal.
Amamentar
Confortar, 
prevenir a dor e 
o stress
Cuidados de 
higiene
Desenvolver a 
capacidade de 
focar
Consentir 
procedimentos
Decidir sobre a 
viabilização de 
prematuros
Solicitar formas 
de participar 
Cuidados 
paliativos
• “A decisão de amamentar é da inteira e soberana vontade da mãe.” C6
• “Salvo naqueles raros casos em que as mães não podem ou não devem amamentar, o seu 
leite é sempre melhor para o bebé.” D1
• “As mães (ou pais) são estimuladas a colocarem os seus filhos, após estabilização clínica, 
numa posição verticalizada entre os seios, debaixo das suas roupas, proporcionando calor 
humano e estímulos sensoriais positivos.” D2
• “Uma vez detetado que o RN está com desconforto e agitado, devemos tentar controlá-lo, 
utilizando as medidas ambientais [como a presença dos pais].” C11
• “Em alguns casos de suspeita de infeção congénita ou perinatal, os exames podem ser 
efetuados na mãe, poupando o RN a uma maior espoliação [...]” C26
• “Os pais podem participar diretamente nos cuidados em algumas áreas específicas como: 
cuidados de higiene, [...] mudança de fraldas.” D2
• “A focagem e a atenção na face humana, preferencialmente na da mãe, e em objetos e 
atividades dentro da distância focal do RN (10 a 30 cm) são de importância fundamental.” 
C14
• “Fora do contexto de ensaios, o uso de corticosteróides deve ser excepcional [...], na dose 
mais baixa e no mínimo de tempo possível, com consentimento informado dos pais.” C4
• “Sempre que possível, deve ser obtido o consentimento escrito [dos pais quando há 
necessidade de transporte do RN].” C5
• “[Quando os critérios de exclusão para o uso de hipotermia estão preenchidos] deve 
ser considerado o tratamento após discussão com a unidade de tratamento e obtido o 
respetivo consentimento informado junto dos pais.” C16
• “Nestas situações [lactentes com ALTE em que as manobras de reanimação não foram 
necessárias] a decisão de monitorizar será feita numa base individual, após discussão com 
os familiares.” C2
• “Atualmente, considera-se a terapia antenatal [na hiperplasia congénita da suprarrenal] 
como estando reservada a estudos de investigação orientado por equipas com experiência 
e com esclarecimento dos pais dos possíveis efeitos adversos antes de obter o seu 
consentimento.” C18
• “No processo de viabilização é fundamental que se tenha em conta o enorme sofrimento 
físico e psicológico dos pais e RN. [...] [A] posição dos pais [no nascimento de prematuros 
no limite da viabilidade: > 25s é] indispensável embora não determinante.” C8
• “Os pais informados têm o direito de perspetivar a sua opção atendendo a que: têm 
legitimidade de decidir sobre algo seu, serão os mais adequados para defender os melhores 
interesses da criança, independentemente do resultado final são eles que ficarão com 
a criança [...] seja uma decisão conjunta, combinando o conhecimento dos médicos 
com o desejo dos pais. [...] Divergências insanáveis entre prestadores de cuidados e pais 
em relação à conduta a assumir, deverão ter a intermediação da Comissão de Ética da 
Instituição, na procura de um consenso que evite a desaconselhável participação da 
jurisprudência.” C5
• “Por seu lado os pais também podem e devem recorrer a estes profissionais a solicitarem 
formas de participação ativa, e apoio sobre como e quais as tarefas que podem fazer [...].” 
D5
• “Os pais [...] são os prestadores preferenciais de cuidados, mas devido às suas 
necessidades emocionais, psicológicas e outras, devem merecer atenção da equipa de saúde 
[...] A participação dos pais nos cuidados paliativos neonatais promove a vinculação, 
reforça o sentimento de competência parental e promove a organização de memórias [...] 
A decisão de desligar o ventilador é da equipa com o apoio dos pais [...].” C25
Nota: C = consensos; D = documentos.
Fonte: Guias em UTIN21.
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no envolvimento parental nas UTINs [...] na forma 
de parceria e companheirismo com a mãe (D5).
Para além disso, um consenso refere a neces-
sidade de prestar apoio psicológico e espiritual a 
Quadro 4. Extratos sobre a parentalização dos riscos associados à prematuridade e sobre as consequências 
psicossociais e a adequação das características físicas das Unidades de Terapia Intensiva Neonatal às necessidades 
parentais.
Antecedentes 
familiares
Mãe com 
diabetes, varicela 
e idade materna
Mãe 
toxicodependente
Baixo estatuto 
socioeconômico
Pais que fumam
Turbilhão 
emocional
Afastamento 
parental
Abalo da 
estrutura familiar
Necessidade de 
apoio
• ”História familiar: consanguinidade, doenças metabólicas, tromboembólicas, doenças 
neurológicas (p.e. CN familiares benignas), mortes neonatais.” C27
• “Fatores de risco major para o desenvolvimento de hiperbilirrubinemia: História de 
irmão com icterícia neonatal que recebeu tratamento.” C10
•“O primeiro passo na avaliação do recém-nascido hipotónico é fazer uma colheita 
minuciosa dos antecedentes familiares, história pré-natal, perinatal e neonatal.” C21
• “Factores de risco [...] [de Hiperbilirrubinemia]: [...] RN macrossómico filho de mãe 
com diabetes [...] idade materna ≥ 25 anos.” C10
• “A varicela congénita ocorre em mães infectadas entre as 8 e 20 semanas de gestação. 
Deve suspeitar-se de varicela neonatal se a mãe esteve exposta ou foi infectada nas duas 
últimas semanas antes do parto.” C26
• “Os RN filhos de mães toxicodependentes (cocaína, heroína) também podem desenvolver 
HTA, por efeito direto sobre o rim em desenvolvimento ou por síndrome de abstinência. 
[...] Alterações vasculares estão, também, descritas nos RN filhos de mães consumidoras de 
cocaína.” C12
• “A concepção atual da morte súbita do lactente é a de um acidente multifactorial, no 
qual vários aspectos serão considerados, entre os quais: [...] condições sócio-econômico-
culturais deficientes [...].” D4
• “O risco de SMSL [síndroma de morte súbita do lactente] aumenta se a mãe fumou 
durante a gravidez e se continua a fumar após o parto. Se o pai também fuma, o risco 
agrava-se mais.” C17
• “Na UCIN [...] [é] comummente observado, especialmente nas mães, respostas de 
ansiedade, desamparo, perda de controlo, medo, incerteza e preocupação acerca do futuro 
do bebé [...] culpa, vergonha, depressão e tristeza, sensação de falhanço e desapontamento. 
Verificam, ainda, sentimentos positivos de espanto, confiança, amor e esperança [...] 
Por vezes, essas emoções são intensamente dolorosas, acarretando um turbilhão de 
sentimentos e pensamentos confusos e exaustivos [...].” D5
• “Neste espaço [UCIN] vive-se rodeado de fios, aparelhómetros, incubadoras e outros 
materiais que dificultam o contacto direto com aquele ser humano em início de vida [...] 
o stress que se verifica [nos pais] liga-se à perda do papel parental (especialmente para as 
mães) esperado e desejado e à aparência e comportamento do prematuro.” D2
• “O nascimento de um bebé prematuro está documentado como sendo um 
acontecimento gerador de stress e crise para a família.” D2
• “ [...] Os pais devem ter um acompanhamento multiprofissional contínuo e diferenciado, 
desde o diagnóstico, internamento e alta hospitalar e, muitas vezes, depois da morte do RN 
[...] Para assistir os pais em momentos de crise e luto, pode ser importante disponibilizar 
apoio psicológico e fomentar redes de apoio espiritual e de ajuda mútua.” C25
continua
Parentalização dos riscos associados à prematuridade
Consequências psicossociais da parentalidade vivida em UTIN
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pais de bebês que se encontrem em cuidados pa-
liativos, durante a internação e depois da morte 
da criança. 
Quatro dos 33 guias focam a necessidade 
de adequar as características físicas da UTIN às 
necessidades parentais, em articulação com as 
necessidades de recém-nascidos e profissionais 
de saúde. Estes documentos alertam para a im-
portância de se investir em espaços individuali-
zados e de gerir a iluminação de forma a favore-
cer a qualidade do sono e das interações sociais e 
promover a privacidade na transmissão de más 
notícias, ao mesmo tempo que alertam para a 
articulação entre as unidades de Obstetrícia e de 
Neonatologia (Quadro 4). 
Discussão
As necessidades e os papéis parentais referidos 
nos guias em UTIN publicados no site da SPP 
incluem, principalmente, informação, cuidados 
a prestar pelos pais e respectivas responsabilida-
des em processos de tomada de decisões quanto à 
saúde das crianças. Adicionalmente, característi-
cas parentais e familiares são mencionadas como 
fatores de risco para a prematuridade e doenças 
perinatais. As consequências psicossociais da pa-
rentalidade vivida em UTIN, assim como a ade-
quação das características físicas deste ambiente 
às necessidades parentais, emergem como temas 
abordados com menos frequência.
A disseminação de informação coerente, ade-
quada e constante junto de mães e pais acerca do 
estado de saúde da criança internada em UTIN 
e sobre os procedimentos a que esta é sujeita é 
valorizada, alinhando com a visão dos progeni-
tores acerca das suas necessidades em UTIN22 e 
contribuindo para a inclusão dos mesmos nos 
cuidados de saúde. As dificuldades vivenciadas 
pelas mães e pais de bebês internados em UTIN 
são agravadas pela ausência ou inadequação de 
informação, o que dificulta a compreensão das 
condições clínicas da criança e se repercute em 
níveis mais elevados de estresse parental23,24. 
Apesar dos guias analisados focarem os prin-
cipais temas a abordar nas interações comunicati-
vas entre pais e profissionais, o modo e o momen-
to em que os conteúdos devem ser transmitidos 
está apenas descrito nos cuidados paliativos. Ao 
mesmo tempo, situações como a preparação para 
a alta, ao prever que os profissionais de saúde se-
jam os únicos responsáveis pelo ensino e avalia-
ção dos conhecimentos adquiridos pelos pais em 
relação aos cuidados a prestar ao bebê em casa, 
podem contribuir para restringir a autonomia 
parental e limitar a adoção de estilos parentais di-
versificados25. O papel dos pais de outras crianças 
internadas ou que já vivenciaram esse processo 
tem sido negligenciado nestes guias. Contudo, vá-
rios estudos apontam os pares como fontes de in-
formação credíveis, úteis, importantes e valoriza-
das pelos pais, contribuindo para a diminuição de 
sintomas de ansiedade, estresse e depressão e para 
Quadro 4. continuação
Articular a 
Neonatologia 
com a Obstetrícia
Investir em 
espaços 
individualizados
Gerir a 
iluminação 
• “Este facto [continuidade de cuidados, refletindo uma filosofia comum entre Obstetrícia 
e Neonatologia], por coerente, permitirá uma melhor relação de confiança com os 
familiares.” C8
• “Atualmente começam a ser preconizados espaços individuais que alberguem um bebé e 
a sua família, com estações de trabalho fora destas áreas, de modo a adequar o ambiente a 
cada RN.” C14
• “[...] o local para transmitir más noticias [...] deve ser adequado, calmo e promotor da 
privacidade, onde os pais e profissionais possam estar sem interrupções” C25
• “O tipo e a distribuição da iluminação intervêm também no ambiente geral da 
UCIN, tornando-o mais ou menos acolhedor e influenciando mesmo a capacidade de 
comunicação e a relação criada entre pais e profissionais de saúde. A penumbra contínua 
não está indicada: não melhora a qualidade do sono do RN e dos pais.” C14
Nota: C = consensos; D = documentos. 
Fonte: Guias em UTIN21.
Adequação das características físicas da UTIN às necessidades parentais
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o aumento da perceção de suporte social6,26,27. As-
sim, importa clarificar que tipo de informação se 
deve fornecer em diferentes momentos ao longo 
da internação e diversificar os seus emitentes, 
respeitando a diversidade de estilos parentais e 
estimulando a autonomia de mães e pais na pres-
tação de cuidados à criança. 
As atividades descritas nos guias em UTIN 
como responsabilidades parentais enraízam-se 
em resultados publicados no âmbito desta maté-
ria6, na medida em que salientam o envolvimento 
nos cuidados de higiene, na amamentação e na 
administração da medicação. Porém, a rara in-
clusão do pai contraria dados de estudos publica-
dos na última década, que destacam o seu papel 
na execução de tarefas na transição para a paren-
talidade28, o que poderá ser compreendido no 
contexto da desigual divisão sexual do trabalho 
na sociedade portuguesa29. As referências às ati-
vidades parentais surgem frequentemente asso-
ciadas ao controle e à vigilância de profissionais 
de saúde e às condições físicas específicas e he-
terogêneas que cada UTIN proporciona23,30. Por 
exemplo, os consensos referem que a opinião dos 
pais “não é determinante” nas decisões quanto ao 
limite de viabilidade dos seus bebês e ao momen-
to de desligar o ventilador, apesar da literatura 
mostrar que tanto profissionais de saúde como 
pais defenderem que os últimos devem ser ativa-
mente envolvidos nesses processos31-34. De fato, a 
maioria dos pais entende serem eles os respon-
sáveis por estas decisões, assumindo as consequ-
ências que daí possam advir31. Adicionalmente, 
nos guias analisados não se prevê a inclusão das 
preferências parentais na gestão dos espaços e das 
condições físicas da UTIN, as quais nem sempre 
coincidem com as perceções dos profissionais de 
saúde35-37. Enquanto pais e neonatologistas ten-
dem a preferir quartos individuais para a família, 
os enfermeiros preferem a enfermaria aberta35.
A identificação de características e compor-
tamentos das mães, e menos frequentemente dos 
pais, como fatores associados à prematuridade e 
às doenças perinatais, tem impactos em proces-
sos de culpabilização dos mesmos. Por exemplo, 
a literatura tem revelado que as mães tendem a se 
responsabilizar individualmente pela ocorrência 
de um parto prematuro e pelas respectivas impli-
cações na saúde da criança e no bem-estar fami-
liar38, manifestando sentimentos de impotência, 
ansiedade, medo, tristeza e raiva que afetam não 
só a forma como os pais se relacionam com a 
criança mas todo o sistema familiar39,40.
Nas últimas décadas, vários estudos centra-
dos nas perspectivas parentais têm referido a 
segurança e a confiança nos serviços de saúde, a 
proximidade física e emocional ao bebê, o con-
forto e o suporte social como necessidades pa-
rentais valorizadas pelos pais de bebês internados 
em UTIN22,41. Para além da necessidade de cer-
tificarem que o bebê está a receber os melhores 
cuidados possíveis e de procurarem apoio instru-
mental e emocional por parte do companheiro, 
familiares e profissionais, os pais também preci-
sam de se sentir confortáveis na unidade e parte 
integrante da equipe, podendo tocar, participar 
nos cuidados básicos e estabelecer laços afetivos 
com a criança22. O reconhecimento destas neces-
sidades e a sua inclusão nos guias (para além dos 
cuidados paliativos) contribuirá para a melhora 
da comunicação entre pais e profissionais de saú-
de e para o alinhamento da ação dos profissionais 
com as dimensões básicas dos cuidados centra-
dos na família5,15.
Globalmente, subjaz à identificação de ne-
cessidades e papéis parentais incluídos nos guias 
em UTIN analisados neste estudo uma atitude 
assente na dominância dos profissionais de saú-
de na educação para a parentalidade em UTIN e 
nos processos de decisão. Esta reflete-se, sobre-
tudo, na não inclusão dos pares na prestação de 
informação aos pais, na indefinição do momento 
e do modo como a informação deve ser prestada, 
na dominância quanto ao ensino e avaliação das 
competências parentais durante a internação e 
no momento da alta, assim como na tomada de 
decisão em casos onde está em causa o limite da 
viabilidade e o fim de vida e na gestão dos espa-
ços da UTIN. Os consensos em Neonatologia es-
pelham, do mesmo modo, normas socioculturais 
associadas à parentalidade intensiva, que se cen-
tra inteiramente na criança, envolve emoções e é 
exercida sob a orientação de especialistas42. Neste 
contexto, é esperado que a mãe esteja disponível 
para amamentar e permanecer na unidade du-
rante os períodos de tempo em que tal lhe é per-
mitido, e que ambos os progenitores estabeleçam 
contacto físico com o bebê. Contudo, a conjuga-
ção da centralidade da saúde da criança com o 
desejo de estabelecer contacto físico e emocional 
com o bebê não é uma tarefa facilmente concre-
tizável na UTIN. O afastamento físico da criança, 
por exemplo, pode consubstanciar-se como uma 
forma de ascetismo parental, na medida em que 
os pais tentam autodisciplinar o desejo e a neces-
sidade de estabelecer contactos de forma a asse-
gurar o menor tempo de internação da criança 
com o melhor desfecho possível43.
O presente estudo é o primeiro a identificar 
e analisar, no nosso conhecimento, as necessida-
des e os papéis parentais de mães e pais de crian-
ças internadas em UTIN considerados nos guias 
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em Neonatologia. Contudo, algumas limitações 
devem ser discutidas. Apenas foram analisados 
os guias publicados no site da SPP – Secção de 
Neonatologia. No entanto, cada unidade pode 
ter guias adaptados ao seu contexto. Tais orien-
tações internas podem contemplar condições 
ambientais e humanas diferenciadas, cuja hete-
rogeneidade não é considerada na redação dos 
consensos nacionais. Adicionalmente, importa 
investir numa análise comparativa dos guias de 
diversos países, a nível mundial. Assim, a análise 
futura dos guias específicos de cada unidade e de 
cada país poderá contribuir para compreender 
em profundidade a inclusão das necessidades e 
dos papéis parentais nas práticas atuais. 
Em conclusão, a objetividade que tende a 
caracterizar os guias em UTIN articula-se com 
pressupostos informais de regulação da materni-
dade e paternidade e das interações estabelecidas 
entre profissionais de saúde, mães, pais e bebês. 
Esta articulação resulta de procedimentos de se-
leção e interpretação para definir o que perten-
ce à esfera dos profissionais de saúde (ensino e 
avaliação da prestação de cuidados pelos pais, 
organização dos espaços e decisão final no limite 
da viabilidade) e à esfera de mães (amamentar e 
acompanhar a criança) e pais (apoiar a mãe e es-
tabelecer contacto com a criança) e o que delas é 
quase totalmente excluído (confiança e seguran-
ça nos serviços de saúde, conforto, suporte social 
e proximidade física e emocional ao bebê para 
promover a saúde dos pais). 
Assim, evidencia-se a importância da pro-
dução de documentos formais que orientem os 
profissionais de saúde quanto à integração das 
diversas necessidades parentais nas dinâmicas da 
UTIN. O alinhamento entre as condições físicas e 
humanas destes ambientes sociotécnicos e as ne-
cessidades e características parentais é essencial na 
implementação de cuidados de saúde centrados 
na família, contribuindo para a promoção da saú-
de de mães e pais de bebês internados na UTIN.
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